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Resumen  Los  «nin˜os  y  adolescentes  con  necesidades  especiales  de  atención  en  salud»
(NANEAS)  son  un  grupo  emergente  y  heterogéneo  de  nin˜os  y  jóvenes  que  presentan  distintos  pro-
blemas de  salud,  cuya  complejidad  es  variable.  Existe  consenso  en  que  deben  ser  clasiﬁcados  y
cuidados en  función  de  sus  necesidades  y  no  de  sus  diagnósticos.  Estas  necesidades  se  clasiﬁcanspecialistas;  b)  medicamentos  de  uso  crónico;  c)  alimentación  espe-
nología;  e)  rehabilitación  por  discapacidad;  y  f)  educación  especial.
ón  de  NANEAS  basada  en  el  requerimiento  de  cuidados  de  baja,Clasiﬁcación;
Discapacidad;
Atención  primaria
en 6  áreas:  a)  atención  por  e
cial; d)  dependencia  de  tec
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mediana  o  alta  complejidad,  con  el  ﬁn  de  deﬁnir  un  plan  de  trabajo  que  distribuya  la  participa-
ción de  los  distintos  niveles  de  atención  en  su  enfrentamiento.  Se  recomienda  que  los  NANEAS
que requieren  cuidados  de  baja  complejidad  se  incorporen  a  la  atención  primaria  de  salud,  con
el ﬁn  de  aprovechar  al  máximo  los  beneﬁcios  para  ellos  y  sus  familias.  Para  lograrlo  es  funda-
mental la  capacitación  de  los  profesionales  de  la  salud,  promoviendo  un  trabajo  coordinado,
dinámico  y  bien  comunicado  entre  los  distintos  niveles  de  atención.  El  cumplimiento  de  estas
condiciones permitirá  lograr  un  cuidado  integral  y  de  calidad  para  este  grupo  vulnerable  de
nin˜os y  adolescentes.
©  2016  Sociedad  Chilena  de  Pediatr´ıa.  Publicado  por  Elsevier  Espan˜a,  S.L.U.  Este  es  un  art´ıculo







Primary  health  care
Models  of  care  and  classiﬁcation  of  ‘‘Children  with  special  health  care
needs-CSHCN’’:  Recommendations  from  the  CSHCN  Committee,  Chilean  Paediatric
Society
Abstract  ‘‘Children  with  special  health  care  needs’’  (CSHCN)  is  an  emerging  and  heteroge-
neous group  of  paediatric  patients,  with  a  wide  variety  of  medical  conditions  and  with  different
uses of  health  care  services.  There  is  consensus  on  how  to  classify  and  assess  these  patients
according to  their  needs,  but  not  for  their  speciﬁc  diagnosis.  Needs  are  classiﬁed  into  6  areas:
a) specialised  medical  care;  b)  use  or  need  of  prescription  medication;  c)  special  nutrition;
d) dependence  on  technology;  e)  rehabilitation  therapy  for  functional  limitation;  and  f)  special
education  services.  From  the  evaluation  of  each  area,  a  classiﬁcation  for  CSHCN  is  proposed
according to  low,  medium,  or  high  complexity  health  needs,  to  guide  and  distribute  their  care
at an  appropriate  level  of  the  health  care  system.  Low  complexity  CSHCN  should  be  incorpo-
rated into  Primary  Care  services,  to  improve  beneﬁts  for  patients  and  families  at  this  level.  It
is critical  to  train  health  care  professionals  in  taking  care  of  CSHCN,  promoting  a  coordinated,
dynamic  and  communicated  work  between  different  levels  of  the  health  care  system.  Compli-
ance with  these  guidelines  will  achieve  a  high  quality  and  integrated  care  for  this  vulnerable
group of  children.
©  2016  Sociedad  Chilena  de  Pediatr´ıa.  Published  by  Elsevier  Espan˜a,  S.L.U.  This  is  an  open  access

















La  expresión  «Nin˜os  y  adolescentes  con  necesidades  especia-
les  de  atención  en  salud» (NANEAS)  fue  deﬁnida  por  primera
vez  en  el  an˜o  1998  en  Estados  Unidos  (EE.  UU.),  haciendo
referencia  a  «todos  aquellos  que  tienen  o  están  en  riesgo
de  presentar  una  enfermedad  crónica  de  tipo  físico,  del
desarrollo,  conductual  o  emocional,  y  que  además  requieren
mayor  utilización  de  los  servicios  en  salud  que  el  general  de
los  nin˜os»1.
En  el  an˜o  2008  la  Sociedad  Chilena  de  Pediatría  decidió
utilizar  el  término  NANEAS  en  reemplazo  de  «enfermedades
crónicas  en  la  infancia» para  enfatizar  su  cuidado  inte-
gral,  centrado  en  la  familia  y  a  cargo  de  un  equipo
multidisciplinario2.  Corresponde  a  un  grupo  con  problemas
de  salud  heterogéneos  y  de  complejidad  variable.  Dada  la
amplitud  del  concepto  podríamos  considerar  como  NANEAS
a  aquellos  con  condiciones  tan  distintas  como  parálisis  cere-
bral  o  trastorno  de  déﬁcit  atencional,  cuyas  necesidades  de
cuidados  y  limitaciones  funcionales  pueden  variar  en  forma
signiﬁcativa3,4.
Existe  consenso  en  que  el  cuidado  de  NANEAS  debe  ser
entendido  desde  sus  necesidades  y  no  en  función  de  las
enfermedades  crónicas  que  presentan,  lo  que  permitiría
d
E
tniﬁcar  los  cuidados  y  organizar  un  enfrentamiento  inde-
endiente  de  su  condición  de  base.
Estudios  de  prevalencia,  realizados  en  EE.  UU.,  agrupan  a
acientes  como  NANEAS  basándose  en  mayores  necesidades
n  salud  durante  al  menos  12  meses  en  las  siguientes  áreas
el  cuidado  (CSHCN  Screener):  a)  uso  de  medicamentos;  b)
ontrol  médico  o utilización  de  servicios  de  salud  mental  o
sicopedagógicos;c)  situación  de  discapacidad;  d)  necesidad
e  terapia  de  rehabilitación;  y  e)  necesidad  de  tratamiento
 consejo  por  problemas  emocionales,  del  desarrollo  o  de  la
onducta5,6.
El  objetivo  de  este  artículo  es  proponer  un  modelo  que
acilite  y  promueva  una  mejor  atención  de  NANEAS,  basado
n  una  clasiﬁcación  de  complejidad  según  las  necesidades,
o  cual  permitirá  deﬁnir  el  nivel  más  adecuado  para  realizar
u  atención  de  salud.
pidemiología y realidad de los nin˜os
 adolescentes con necesidades especiales
e atención en salud en Chile
n  Chile  se  han  producido  cambios  biodemográﬁcos  impor-

















































































adolescentes,  incluso  teniendo  la  misma  condición  de
base.  Esta  propuesta  clasiﬁca  las  necesidades  especiales  en
6  áreas:






Figura  1  Dadas  las  numerosas  necesidades  de  los  pacientes
NANEAS,  la  intervención  de  múltiples  especialistas  del  equipo
de salud  y  la  inclusión  en  una  sociedad  muchas  veces  discapa-
citante,  es  que  el  modelo  de  atención  se  propone  desde  una
mirada  biopsicosocial,  donde  se  cambia  el  enfoque  del  asis-
tencialismo  por  uno  donde  el  centro  es  el  nin˜o,  su  familia  y26  
isminuido  a  cifras  comparables  con  países  desarrollados
7,4/1.000  nacidos  vivos)7.  Producto  del  desarrollo  de  la  tec-
ología  y  la  implementación  de  unidades  neonatales  y de
uidados  críticos,  nin˜os  que  antes  fallecían  hoy  sobreviven,
uchos  de  los  cuales  presentan  enfermedades  crónicas  o
ecuelas8.
Se estima  que  la  prevalencia  de  pacientes  NANEAS  ha
umentado;  sin  embargo,  a  nivel  nacional  no  se  cuenta
on  información  especíﬁca.  La  segunda  encuesta  de  cali-
ad  de  vida  y  salud,  a  través  de  autorreporte,  mostró
ue  un  15,7%  de  los  menores  de  15  an˜os  tiene  una  enfer-
edad  respiratoria  crónica;  un  8,9%  reporta  problemas
isuales  y  la  prematurez  alcanza  un  5,6%9.  El  primer  estu-
io  nacional  de  la  discapacidad  en  Chile  (ENDISC  2004)
ostró  que  el  12,9%  de  la  población  presentaba  algún
ipo  de  limitación  funcional  o  situación  de  discapacidad,
iendo  el  5,7%  de  ellos  menores  de  15  an˜os.  Más  aún,
e  reportó  que  el  34,6%  de  los  hogares  en  Chile  (uno
e  cada  3)  tenía  al  menos  un  integrante  en  situación  de
iscapacidad10.
Los  estudios  realizados  en  países  desarrollados  mues-
ran  una  prevalencia  de  NANEAS  entre  el  13%  y  el  19%.
as  enfermedades  más  frecuentemente  encontradas  son
besidad,  asma  y  alergias4,5.  Por  otro  lado,  el  subgrupo
ás  vulnerable  lo  constituyen  los  «nin˜os  con  complejidad
édica»,  quienes  presentan  condiciones  crónicas  severas
 múltiples  que  los  hacen  más  vulnerables  y  requieren
ún  mayor  utilización  de  recursos  y  cuidados  de  salud11,12.
egún  un  estudio  de  Cohen  et  al.,  realizado  en  Canadá,
a  prevalencia  de  «nin˜os  con  complejidad  médica» era
enor  al  1%,  sin  embargo,  ese  pequen˜o  grupo  explicó  un
ercio  de  los  gastos  en  salud  de  la  muestra  poblacional
nalizada13.
Adicionalmente,  por  las  mayores  demandas  que  requie-
en  los  NANEAS,  la  familia  se  ve  resentida  en  su  salud
ental,  relaciones  de  pareja,  vida  laboral  y  calidad  de  vida,
o  que  implica  considerar  a  la  familia  como  un  elemento
dicional  y  prioritario  dentro  del  cuidado  integral  de  estos
acientes14--17.
El  modelo  de  enfrentamiento  de  enfermedades  cróni-
as  en  pediatría  que  ha  sido  mejor  estudiado  en  EE.  UU.
e  denomina  Medical  Home, cuyos  cuidados  reúnen  las
iguientes  características:  accesibles,  continuos,  centrados
n  la  familia,  coordinados,  compasivos  y  vinculados  a  la
omunidad18--20.  Las  evaluaciones  de  este  modelo  mues-
ran  una  menor  utilización  de  recursos  en  salud,  mejoría
e  la  calidad  de  vida,  menor  tasa  de  hospitalización  y
enos  visitas  a  urgencias21,22.  Sin  embargo,  al  evaluar
u  implementación  se  demostró  que  solo  la  mitad  de
os  nin˜os  que  lo  necesitan  cuentan  con  este  modelo  de
tención,  y  los  pacientes  con  limitaciones  funcionales  seve-
as  son  quienes  tienen  menor  probabilidad  de  acceder
 él23,24.
En  Chile  la  atención  de  NANEAS  se  concentra  en  los
iveles  secundario  y  terciario,  lo  que  aumenta  los  costos,
mpide  la  continuidad  y  restringe  el  acceso  a  los  beneﬁ-
ios  disponibles  en  la  atención  primaria  de  salud  (APS).
or  este  motivo  se  hace  necesario  proponer  un  modelo
ue  ofrezca  una  mejor  atención  a  NANEAS,  que  consi-
ere  la  posibilidad  de  resolución  que  tienen  los  diferentes
iveles  de  atención  y  el  grado  de  complejidad  de  cada
aciente.
l
eJ.C.  Flores  Cano  et  al.
ecomendaciones del Comité NANEAS-
ociedad Chilena de Pediatría
odelo  de  atención  de  nin˜os  y  adolescentes
on  necesidades  especiales  de  atención  en  salud
l  reconocer  que  cada  nin˜o/adolescente  es  distinto  y  que
l  cuidado  debe  ser  individual  se  propone  un  modelo  de
uidado  de  NANEAS  entendido  desde  una  perspectiva  biopsi-
osocial,  que  pone  en  el  centro  del  cuidado  al  paciente  y  su
amilia,  quienes  interactúan  con  los  equipos  de  los  distintos
iveles  de  atención  (ﬁg.  1).
Para  poder  distribuir  de  mejor  forma  las  oportunida-
es  de  cuidado  disponibles  en  el  sistema  de  salud,  surge
a  conveniencia  de  plantear  una  clasiﬁcación  basada  en  las
ecesidades,  categorizando  a  cada  nin˜o/adolescente  en  cui-
ados  de  baja,  mediana  o  alta  complejidad.  El  objetivo  es
ntregar  un  cuidado  integral  a  pacientes  NANEAS,  cuyas
ecesidades  de  salud  en  la  actualidad  no  se  encuentran
ubiertas  por  programas  ya  existentes  en  el  sistema  de  salud
n  Chile  (por  ejemplo:  seguimiento  de  prematuros,  nin˜os
on  enfermedades  respiratorias  crónicas,  entre  otros).
Para  entender  el  modelo  propuesto  es  primordial  conocer
as  áreas  de  necesidades  y  luego  clasiﬁcar  los  cuidados  de
os  NANEAS  en  niveles  de  complejidad.
reas  de  necesidades  especiales
os  NANEAS  son  un  grupo  heterogéneo  de  nin˜os/a comunidad,  haciendo  visible  que  la  participación  de  cada
lemento  inﬂuye  en  la  calidad  de  vida  del  nin˜o  y  su  entorno.
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Tabla  1  Deﬁnición  de  necesidades  especiales  por  área  y  categorización  en  necesidad  menor  o  necesidad  mayor
Necesidades  especiales  Deﬁnición  Necesidad  menor  Necesidad  mayor
1  Atención  especialistas
(incluye  salud  mental
y  bucal)
Seguimiento  >  12  meses
y >  1  vez  por  an˜o
≤  3  especialistas  ≥  4  especialistas
2 Medicamentos  de  uso
crónico
Uso  >  12  meses  ≤  4  medicamentos,  todos
administrados  vía  oral
≥  5  medicamentos,
o terapia  EV  o  que
necesite  administración
en  el  hospital
3 Alimentación  Fórmulas  especiales  o
alimentación  parenteral
Necesidad  de  fórmula
especial  para  nutrición
oral  o  enteral
Necesidad  de  nutrición
parenteral  (ciclada
o continua)
4 Asistencia  tecnológica Cualquier  dispositivo
necesario  para  vivir
o  mejorar  la  calidad
de vida






Necesidad  de  ventilación






neovejiga  o  mitrofanoff




Transitoria  (<  12  meses),
o  permanente  con
máximo  2  sesiones
por  semana,  o  más
frecuentes  pero
cubiertas  por  jornada
escolar
Permanente
(≥  12  meses)  y/o  con
terapia  frecuente
(≥ 3  sesiones  por
semana)
6 Educación  especial Escuela  especial,
hospitalaria  o  necesidad
de  adaptación  curricular
Escuela  especial  o
necesidad  de  adaptación
curricular
Asistencia  a  escuela
hospitalaria  más  allá















d1.  Necesidad  de  atención  por  especialistas  pediátricos,
incluida  salud  mental  y  bucal:  seguimiento  continuo  por
un  an˜o  o  que  se  estima  con  una  frecuencia  de  al  menos
2  veces  por  an˜o.
2.  Necesidad  de  medicamentos  de  uso  crónico:  uso  de
medicamentos,  suplementos  especíﬁcos  (minerales,  oli-
goelementos,  vitaminas,  etc.),  que  se  estima  por  al
menos  un  an˜o  de  forma  continua.
3.  Necesidad  de  alimentación  especial  para  vivir:  uso  de
fórmulas  especiales  por  vía  oral  o  enteral  (por  ejem-
plo:  poliméricas,  modulares,  hidrolizadas  o  elementales,
semielementales  y  fórmulas  especiales  para  enfermeda-
des  metabólicas),  o  nutrición  parenteral.
4.  Necesidad  o  dependencia  de  tecnología:  uso  de  cualquier
dispositivo  o  adaptación  para  vivir  o  mejorar  la  calidad
de  vida.
Ejemplos:  gastrostomía,  ventilación  asistida,  oxígeno
suplementario,  diálisis,  marcapasos,  monitor  cardiorres-
piratorio,  elementos  ortopédicos,  sonda  para  alimen-
tación  enteral,  catéter  venoso  central,  cateterismo
urinario,  ostomía  de  derivación  de  vía  urinaria  o  diges-
tiva,  catéter  de  derivación  de  ventrículos  cerebrales,
entre  otros.5. Necesidad  de  rehabilitación  por  situación  de  discapaci-
dad,  ya  sea  del  área  física,  visual,  auditiva,  intelectual,
mental  o  múltiple  (por  ejemplo:  terapia  cinésica,





.  Necesidades  educativas  especiales:  asistencia  a  escuela
especial,  hospitalaria,  o necesidad  de  adaptaciones  del
currículo  por  al  menos  un  an˜o.
lasiﬁcación  según  el  grado  de  complejidad
ada  una  de  estas  6  áreas  se  subdivide  a  su  vez  en  nece-
idad  mayor  o  menor,  según  la  diﬁcultad  y  tipo  de  cuidado
equerido,  el  cual  se  especiﬁca  en  la  tabla  1.
De  acuerdo  con  la  combinación  particular  que  resulte  de
a  evaluación  individual  de  cada  paciente  NANEAS  se  clasiﬁ-
arán  como  de  baja,  mediana  o  alta  complejidad  en  relación
on  el  requerimiento  de  cuidados  de  salud.  Este  grado  de
omplejidad  es  dinámico  y  puede  estar  asociado  directa-
ente  con  su  condición  de  base,  secuelas  o  con  alguna
ondición  biopsicosocial  agregada.
Finalmente,  esta  clasiﬁcación  permitirá  deﬁnir  un  plan
e  trabajo,  privilegiando  la  participación  de  uno  u  otro  nivel
e  atención.
in˜os  y  adolescentes  con  necesidades  especiales
e  atención  en  salud  de  baja  complejidad
on  aquellos  pacientes  que  tienen  un  máximo  2  necesida-
es  en  categoría  mayor,  excepto  la  presencia  de  categoría
ayor  en  las  áreas  3  o  4,  situación  que  aumenta  su

































































ue  se  encuentran  estables  y  cuya  familia  cuenta  con
erramientas  que  les  permiten  ser  autovalentes  en  el
uidado.
El  énfasis  de  la  atención  se  pone  en  el  acompan˜amiento
el  nin˜o/adolescente  y  su  familia,  donde  el  equipo  de  salud
umple  un  rol  articulador  y  de  coordinación  de  los  distin-
os  profesionales  a  cargo  de  su  cuidado.  Otros  objetivos
on:  potenciar  y  enlazar  con  redes  de  apoyo,  aprovechar
os  recursos  comunitarios  locales,  realizar  promoción  de  la
alud  y  detectar  precozmente  las  intercurrencias  o  deterioro
e  la  condición  de  base.
Este  grupo  de  NANEAS  puede  ser  atendido  por  el  equipo
e  APS  capacitado,  el  que  tiene  un  rol  privilegiado  por  la
osibilidad  de  seguimiento,  enfoque  biopsicosocial,  cerca-
ía  al  domicilio  y  posibilidad  de  desarrollar  un  trabajo  con
a  red  comunal.
in˜os  y  adolescentes  con  necesidades  especiales
e  atención  en  salud  de  mediana  complejidad
on  aquellos  que  tienen  entre  3  y  5  necesidades  en  cate-
oría  mayor,  o  una  necesidad  en  categoría  mayor  en  las
reas  3  y/o  4.  En  general  corresponde  a  nin˜os/adolescentes
ue  se  encuentran  estables,  pero  que  requieren  de  cui-
ados  especíﬁcos  permanentes  o  frecuentes  para  realizar
ctividades  de  la  vida  diaria  o  para  superar  situaciones  de
iscapacidad.
El  cuidado  de  este  grupo  requiere  un  equipo  espe-
ializado  y  multidisciplinario  para  resolver  necesidades
omplejas.  En  la  actual  estructura  de  nuestra  salud  pública,
u  atención  debería  estar  ubicada  en  el  nivel  secundario  de
alud:  centro  diagnóstico  terapéutico,  o  centro  de  referen-
ia  de  salud,  a  cargo  de  un  pediatra  o  médico  familiar  que
entralice  la  toma  de  decisiones,  en  acuerdo  con  la  familia
 el  nin˜o/adolescente.
in˜os  y  adolescentes  con  necesidades  especiales
e  atención  en  salud  de  alta  complejidad
on  aquellos  con  fragilidad  médica  extrema  y  limitacio-
es  funcionales  severas  y  permanentes.  Presentan  todas  las
ecesidades  en  categoría  mayor,  y  frecuentemente  requie-
en  hospitalización  por  descompensación  de  su  condición
e  base,  de  forma  transitoria  o  permanente.  Este  grupo
ermanece  mucho  tiempo  al  cuidado  de  un  equipo  en  la
tención  terciaria,  en  servicios  de  neonatología,  pediatría,
ospitales  de  cuidados  crónicos  (por  ejemplo  Hospitales
oseﬁna  Martínez25 e  Instituto  Nacional  de  Rehabilitación
edro  Aguirre  Cerda26)  u  hospitalización  domiciliaria.  En  su
tención  participan  múltiples  especialidades  médicas  y  otros
rofesionales  de  la  salud.  El  aspecto  más  importante  en  su
uidado  es  la  coordinación  de  todos  los  especialistas  vincula-
os  al  nin˜o/adolescente,  a  través  de  un  equipo  de  cabecera
laramente  identiﬁcado,  destacando  el  rol  de  enfermería
omo  articulador  del  equipo.  La  incorporación  de  otros  pro-
esionales  de  la  salud  permitirá  mantener  la  estimulación
 rehabilitación  aun  cuando  el  paciente  permanezca  largos
eríodos  hospitalizado,  lo  cual  debe  ser  un  objetivo  priori-
ario  en  su  manejo.Este  grupo  de  NANEAS  requiere  una  evaluación  perió-
ica  de  las  necesidades  que  permita  ﬂexibilizar  el  nivel  de
tención  cuando  la  complejidad  varíe,  con  el  objetivo
e  maximizar  el  uso  de  los  beneﬁcios  de  la  red  de  salud.J.C.  Flores  Cano  et  al.
onsideraciones para la conformación de un
quipo ideal
l  equipo  de  cuidado  lo  conforman:  la  familia,  los  profesio-
ales  de  la  salud  y  la  comunidad:
.  La  familia:  se  reconoce  como  el  soporte  principal  del
nin˜o/adolescente.  Sus  miembros  entregan  seguridad  y
contención  en  un  ambiente  estable  para  fomentar  su
máximo  desarrollo.
.  Profesionales  de  la  salud:
- Médico  de  cabecera:  coordina  el  equipo  multidiscipli-
nario  y  a  los  subespecialistas  médicos.  Tiene  el  rol  de
enlace  entre  el  ambiente  hospitalario  y  ambulatorio,
por  medio  de  visitas  clínicas  a  unidades  de  hospi-
talización.  Se  encarga  de  la  coordinación  con  otros
profesionales  de  la  salud  que  permiten  el  progreso  del
desarrollo  del  nin˜o/adolescente.
-  Coordinación  de  enfermería:  su  rol  es  la  promoción
de  la  salud  y  educación  en  los  cuidados  que  requieren
nin˜os/adolescentes,  especialmente  en  aquellos  cuyas
familias  deben  replicar  los  cuidados  en  el  domicilio.
Ayuda  en  la  coordinación  de  la  atención  por  especia-
listas  y  posibilita  un  ﬂujo  expedito  del  paciente  en  sus
diferentes  controles.  Facilita  la  comunicación  con  la
familia  por  medio  de  acceso  telefónico  o  por  correo
electrónico.
-  Médicos  especialistas:  otorgan  apoyo  en  el  seguimiento
y  cuidado  de  las  enfermedades  crónicas  y permiten
mantener  terapias  actualizadas  basadas  en  la  mejor
evidencia  cientíﬁca.
-  Asistente  social:  permite  profundizar  en  el  conoci-
miento  de  las  familias  en  su  contexto  social,  educa  en
sus  derechos  gubernamentales  y  facilita  la  formación
de  redes  de  apoyo  comunitarias.
-  Otros  profesionales  de  la  salud:  permiten  dar  apoyo
multidisciplinario  para  una  atención  integral  y  esti-
mulación  neurocognitiva,  facilitando  un  desarrollo
psicosocial  armónico.  Entre  ellos  se  encuentran  odon-
tólogos,  psicólogos,  psicopedagogos  y  educadores,
fonoaudiólogos,  terapeutas  ocupacionales  y cinesiólo-
gos.
-  Equipo  de  profesionales  administrativos:  facilitan  la
toma  de  horas  y  su  conﬁrmación.  Tienen  un  rol  impor-
tante  en  mejorar  la  comunicación  y adherencia  al
seguimiento.
.  La  comunidad:  considera  redes  de  amigos,  agrupaciones
de  padres,  instituciones  de  apoyo  espiritual  y  religioso,
entre  otros.  Facilitan  los  nexos  sociales  en  diversos  con-
textos.
Elementos  que  permiten  el  funcionamiento  ﬂuido  del
quipo:
.  Infraestructura:  disponibilidad  de  un  lugar  de  atención
adecuado  para  NANEAS,  por  ejemplo,  con  puertas  anchas
para  el  acceso  de  aquellos  en  silla  de  ruedas,  podóme-
tros  más  largos  y  pesas  de  asiento  para  la  evaluación
pondoestatural  de  aquellos  que  no  pueden  ponerse  de
pie.
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Tabla  2  Modelo  de  registro  de  antecedentes  clínicos  y  de  la  atención  de  salud  de  pacientes  NANEAS
Anamnesis  de  la  primera  entrevista
Antecedentes  demográﬁcos  del  paciente  y  cuidadores
Antecedentes  perinatales:  embarazo,  parto,  antropometría  y  hospitalización  neonatal
Antecedentes  mórbidos  de  importancia,  hospitalizaciones  y  cirugías
Medicamentos  y  alergias
Antecedentes  familiares:  genograma,  enfermedades  hereditarias  y  fallecidos
Inmunizaciones:  programa  nacional  y  vacunas  complementarias
Alimentación:  ¿qué,  cuánto  y  cómo?
Escolaridad  y  actividad  física
Estado  emocional  del  nin˜o  y  la  familia
Anamnesis  de  lo  que  ha  pasado  en  el  intervalo  entre  cada  control  de  salud
Registro  de  intercurrencias,  revisión  de  cumplimiento  de  recomendaciones  del  control  previo  y  de  los  especialistas
y revisión  de  resultados  de  exámenes  si  fueron  solicitados
Examen  físico  general  y  segmentario
Examen  físico  completo  con  paciente  desnudo
Peso,  talla  y  circunferencia  craneana.  Cálculo  de  peso/edad,  talla/edad  y  peso/talla  e  IMC  usando  curvas  de  crecimiento
adecuadas
Presión arterial,  según  edad,  sexo  y  talla
Evaluación  sensorial  y  del  desarrollo
Evaluación  subjetiva  y  objetiva  de  audición  y  visión
Registrar  y  poner  a  prueba  hitos  del  desarrollo  adquiridos
Test especíﬁcos  de  desarrollo,  de  acuerdo  a  cada  edad
Tamizajes
Enfermedades  metabólicas  en  periodo  de  recién  nacido,  según  programas  locales
Hematocrito  y  hemoglobina:  entre  9  y  12  meses  en  nin˜os  con  riesgo  de  anemia.  En  mujeres  que  menstrúan  se  recomienda
control anual
Análisis  de  orina  en  adolescentes  sexualmente  activos,  de  forma  anual
Otros tamizajes  para  enfermedades  hereditarias  en  pacientes  seleccionados
Prevención  y  educación  de  riesgos
Recomendaciones  de  prevención  de  muerte  súbita,  accidentes,  violencia  y  abuso.  Prevención  de  tabaquismo,  consumo
de drogas  y  alcohol  y  conductas  sexuales  de  riesgo.  Aseo  dental  y  protección  solar  adecuada
Recomendaciones  en  estimulación  del  desarrollo
Derivación  a  cinesioterapia,  terapia  ocupacional,  fonoaudiología  o  educación  especial,  según  se  requiera
Derivación  a  especialistas
Subespecialistas  según  la  enfermedad  crónica  o  aguda
Derivación  a  salud  mental,  ginecología  de  la  adolescente  y  odontopediatra
Revisión  de  dispositivos  de  asistencia  tecnológica
Revisión  del  funcionamiento  de  dispositivos,  pilas,  insumos  con  fecha  de  vencimiento  y  capacitación  de  usuarios
Educación y  promoción  de  salud
Educación  en  salud,  educación  sexual  y  promoción  de  beneﬁcios  gubernamentales





L2.  Ficha  clínica:  dada  la  heterogeneidad  de  las  condicio-
nes  de  salud  se  hace  difícil  crear  una  guía  anticipatoria
común  a  todos  los  pacientes  NANEAS.  Esto  enfatiza  el
importante  rol  de  la  ﬁcha  clínica,  que  facilita  la  conti-
nuidad  de  la  atención  a  través  de  información  disponible
(idealmente  electrónica  y  en  línea)  cada  vez  que  el
nin˜o/adolescente  tome  contacto  con  el  sistema  de  salud.
Este  instrumento  debe  contar  con  la  mayor  cantidad  de
datos27,  los  que  se  resumen  en  la  tabla  2.  Es  recomen-
dable  dejar  por  escrito  las  decisiones  conversadas  con
la  familia  y  el  nin˜o/adolescente  respecto  a  terapias  pro-
porcionales  a  la  condición  del  paciente,  en  especial  en
aquellos  con  enfermedades  limitantes  de  la  vida.
3.  Reunión  de  equipo:  corresponde  a  una  reunión  periódica




zde  salud,  la  familia  y  al  nin˜o/adolescente,  quien  tiene
derecho  a  participar  de  las  decisiones  que  lo  conciernen,
considerando  su  edad  y  madurez.
rabajo en red de los distintos niveles
e atención
s  fundamental  aspirar  a  un  trabajo  coordinado  en  la  red
e  salud  para  optimizar  el  manejo  de  pacientes  NANEAS.
a  coordinación  de  los  distintos  profesionales  en  la  APS
vita  perder  beneﬁcios  entregados  a  ese  nivel.  La  comunica-
ión  en  la  referencia  y  contra-referencia  entre  profesionales
e  APS  y  atención  secundaria  o  terciaria  permite  optimi-
ar  interconsultas  por  situaciones  que  pueden  resolverse  sin
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Tabla  3  Estrategias  y  recomendaciones  para  una  transición  exitosa  desde  los  cuidados  pediátricos  a  los  del  adulto
Deﬁnir  edad  de
transición
Idealmente  debiera  ocurrir  a  los  18  an˜os,  y  que  sea  aplicada  en  todos  los  niveles  de  atención
Conformar un  equipo
emisor
Multidisciplinario  que  entregue  herramientas  claras  para  el  autocuidado  e  independencia.
Debe preparar  al  joven  y  a  la  familia  para  la  transición
Conformar  un  equipo
receptor
Multidisciplinario,  que  permita  la  continuidad  de  la  atención  integral  del  paciente  y  la
capacidad de  coordinación  entre  los  subespecialistas.  Además,  debe  estar  actualizado  en  las
necesidades  de  los  jóvenes  que  arrastran  condiciones  crónicas  de  la  nin˜ez
Deﬁnir un  líder  en  cada
equipo
Médico  de  cabecera  o  «director  de  orquesta»,  que  puede  ser  un  pediatra,  internista  general  o
médico de  familia,  que  coordine  el  trabajo  del  equipo  de  salud  multidisciplinario.  Puede  ser
apoyado por  un  especialista  en  adolescencia
Individualizar  los
cuidados
Crear  un  programa  de  transición  individual  según  las  necesidades  identiﬁcadas  en  cada
paciente,  donde  el  joven  pueda  participar  del  proceso  de  selección  de  su  médico  tratante
Traspaso de  información  Usar  una  ﬁcha  médica  con  la  historia  completa  del  paciente  para  que  el  equipo  receptor  logre
continuidad  de  los  cuidados
Sobrepasar  diﬁcultades  Asumir  que  existirán  diﬁcultades,  prejuicios  de  parte  de  los  equipos,  del  paciente  y  su  familia,
problemas  en  los  sistemas  de  salud  y  en  las  redes.  Prepararse  para  enfrentar  las  diﬁcultades
y sobrepasarlas
Respetar  a  los  equipos Cuidar  no  parecer  crítico  de  la  relación  médico-paciente  previa  y  futura,  así  como
del tratamiento  médico  pasado  o  el  propuesto  para  el  futuro



























































fecesidad  de  derivar,  optimizando  costos  en  salud  y  evitando
argas  esperas  para  la  atención  de  especialistas.  Dado  el
ayor  riesgo  de  hospitalización  que  presentan  los  NANEAS,
l  trabajo  en  conjunto  con  la  atención  terciaria  permite
torgar  continuidad  en  los  cuidados.  En  este  último  nivel  se
esuelven  las  intercurrencias  más  graves,  y  se  ha  demostrado
ue  pacientes  NANEAS  de  mayor  complejidad  tienen  mayor
iesgo  de  hospitalizaciones  en  unidad  de  paciente  crítico,
nfecciones  asociadas  a  atención  en  salud  y  estancias  más
rolongadas  en  el  hospital28.  De  esta  forma,  para  optimizar
os  vínculos  entre  los  niveles  de  atención,  es  ideal  contar
n  el  futuro  con  servicios  de  cuidados  complejos  hospitala-
ios,  que  agrupen  a  estos  pacientes  y  cuenten  con  equipos
e  salud  estables  y  capacitados  en  sus  cuidados,  en  estre-
ha  comunicación  y  coordinación  con  centros  de  atención
ntegral  ambulatorios29--31.
El  trabajo  en  red  no  solo  se  limita  al  sistema  de  salud,
ino  que  requiere  enlace  con  otros  sectores  que  participan
n  el  desarrollo  del  nin˜o/adolescente.  Así,  se  hace  necesa-
io  el  contacto  con  sistemas  educacionales,  redes  de  apoyo
omunales,  agrupaciones  de  padres,  grupos  religiosos  y  espi-
ituales,  entre  otros,  que  permitan  que  el  nin˜o/adolescente
e  desarrolle  en  todos  los  ámbitos  de  la  vida  en  el  contexto
e  una  sociedad  inclusiva.
ransición de pacientes nin˜os y  adolescentes
on necesidades especiales de atención
n salud
ctualmente  los  NANEAS  no  solo  sobreviven  a  la  etapa
guda,  sino  que  han  aumentado  su  esperanza  de  vida,  alcan-
ando  la  etapa  adulta.  A  pesar  de  la  edad,  gran  parte  de
llos  siguen  siendo  controlados  por  pediatras,  sin  reconocer
ue  en  la  medida  que  crecen  se  hacen  adultos  y  se  suman




teguimiento  es  dirigido  por  el  especialista  en  la  enfermedad
rincipal,  quedando  parcializada  la  atención  y  perdiendo  el
nfoque  del  cuidado  integral.
El  modelo  de  cuidado  de  pacientes  NANEAS  requiere
nfatizar  el  autocuidado  y  la  autovalencia  en  la  toma  de
ecisiones.  Es  necesario  un  plan  de  transición  de  pacientes
dolescentes  a  equipos  que  sean  especialistas  en  la  atención
e  adultos32. De  acuerdo  a  las  recomendaciones  del  Comité
ANEAS  de  la  Sociedad  Chilena  de  Pediatría33 (tabla  3),  una
ransición  saludable  se  logra  cuando  esta  ha  sido  planiﬁcada
on  tiempo,  preparando  al  paciente  y  su  familia  al  proceso
e  cambio.  También  es  fundamental  la  coordinación  entre
l  equipo  emisor  y  receptor,  que  facilite  la  adaptación  a  los
uevos  cuidados.
onclusiones
os  pacientes  NANEAS  son  un  grupo  heterogéneo  aun
eniendo  la  misma  enfermedad  de  base,  lo  cual  hace  nece-
ario  clasiﬁcarlos  de  acuerdo  a  la  complejidad  de  sus
ecesidades.  A  través  de  la  evaluación  y  combinación  de
ecesidades  mayores  o  menores  en  distintas  áreas  de  su  cui-
ado  podemos  clasiﬁcarlos  como  NANEAS  de  baja,  mediana
 alta  complejidad.  En  la  realidad  actual  de  nuestro  sistema
e  salud  público,  cada  grupo  podría  centrar  su  atención  de
alud  en  los  niveles  primario,  secundario  y  terciario,  respec-
ivamente.  Es  necesario  fomentar  el  cuidado  de  aquellos
e  baja  complejidad  en  la  APS,  con  el  ﬁn  de  aprovechar
l  máximo  los  beneﬁcios  allí  disponibles  para  ellos  y  sus
amilias.
La  propuesta  contenida  en  este  artículo  refuerza  el  cui-
ado  integral  de  pacientes  NANEAS,  desarrollado  en  la  nueva
Norma  técnica  para  la  supervisión  de  nin˜os  y  nin˜as  de  0  a
 an˜os  en  la  atención  primaria  de  salud»34,  publicada  recien-
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es  primordial  capacitar  a  los  profesionales  de  la  salud  dedi-
cados  a  la  atención  de  pacientes  NANEAS  y  promover  un
trabajo  coordinado,  dinámico  y  bien  comunicado  entre  los
distintos  niveles  de  atención.  Teniendo  en  cuenta  dichas
consideraciones,  la  implementación  de  un  modelo  como  el
propuesto  en  este  artículo  permitirá  un  cuidado  integral  y
de  calidad  para  un  grupo  extremadamente  vulnerable  de
pacientes  y  sus  familias.
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